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RESUMEN

Antecedentes: La capacidad funcional permite al individuo realizar las
actividades en su dia a dia, sin asistencia de otra persona. Sin embargo,
pueden verse afectadas por trastornos como la paralisis cerebral, que
repercuten en sus relaciones, autonomia y participacion en la sociedad. Por
lo expuesto se considera la importancia de evaluar a los nifios y nifias que
asisten al IPCA mediante el instrumento PEDICAT que valora los dominios
funcionales.

Objetivo: Evaluar la capacidad funcional de los nifios que asisten al Instituto
de Paralisis Cerebral del Azuay mediante el test PEDICAT.

Métodos: La presente investigacién es un estudio descriptivo, cuantitativo y
de corte transversal; el analisis estadistico de las variables cualitativas utiliza
tablas de frecuencias y porcentajes, para las variables cuantitativas hace uso
de media, mediana y moda; los resultados se presentan mediante tablas
estadisticas y graficos en los programas Microsoft Excel 2019 e IBM SPSS
Statistics 25.

Resultados obtenidos: La muestra fue conformada por 47 ninos/as de IPCA,
presentando dependencia en Actividades Diarias el 94 %; Movilidad 100 %,
Social Cognitiva 96 % y Responsabilidad 85 %. Los valores mas altos de
dependencia se encuentran en la edad de 5 a 6 afios y en el sexo masculino,
siendo 59,6 % Actividades Diarias, 61,7 % Movilidad, 61,7 % Social Cognitivo
y 51,1 % Responsabilidad.

Conclusién: Los nifios de 0 a 12 afos que asisten al IPCA presentan
dependencia en todos los dominios con valores mas altos en el sexo

masculino y en el rango de 5 a 6 anos.

Palabras clave: PEDICAT. Dominios funcionales. Paralisis cerebral.

Capacidad funcional.
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ABSTRACT

Background: Functional abilities allow the individual to perform activities in
their daily life, without assistance from another person. However, they can be
affected by disorders such as cerebral palsy, which affects their relationships,
autonomy, and participation in society. Therefore, it is considered important to
evaluate children attending IPCA using the PEDICAT instrument that

assesses functional domains.

Objective: To evaluate the functional capacity of children attending the
Cerebral Palsy Institute of Azuay (IPCA) using the PEDICAT test.

Methods: It is a descriptive, quantitative and cross-sectional study; for the
statistical analysis of qualitative variables it uses frequency tables and
percentages, for quantitative variables, it uses measures of central tendency:
mean, median, and mode; the results are presented using statistical tables and
graphs in Microsoft Excel 2019 and IBM SPSS Statistics 25 programs.

Results obtained: The sample consisted of 47 IPCA children, presenting
dependence on daily activities 94 %, mobility 100 %, social cognitive 96 %,
and responsibility 85 %. The highest dependency values were found in the 5
to 6-year-old age group and the male sex, with 59.6 % in daily activities, 61.7%

in mobility, 61.7 % in social cognitive, and 51.1 % in responsibility.

Conclusion: Children aged 0 to 12 years who attend IPCA present
dependence in all domains with higher values in the male sex and the 5 to 6

years range.

Keywords: PEDICAT. Functional Domains. Cerebral Palsy. Functional

capacity.
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CAPITULO 1
1.1INTRODUCCION

Las habilidades funcionales conforman todo un grupo de destrezas que se
necesitan para realizar las actividades cotidianas de manera autdonoma; sin
embargo, el desarrollo de las mismas puede estar afectadas debido a
diferentes condiciones. Conocer la capacidad funcional del individuo permite
tener objetivos claros y precisos que les ayude a adquirir habilidades
funcionales, teniendo en cuenta que para lograrlo el programa de intervencion
debe ser bien estructurado y repetitivo, cubriendo las necesidades del
individuo. La adquisicion de estas va a estar relacionada con aspectos
fisioldgicos, anatomicos y del entorno en que se encuentra, la obtencién de
las habilidades funcionales brindara mayor independencia al individuo

mejorando su autoestima y calidad de vida (1).

La paralisis cerebral es un trastorno no progresivo que cuyo origen puede
darse en la etapa pre, peri o postnatal y, que afecta el movimiento, tono y
postura de las personas, también suelen presentar alteraciones sensoriales,
cognitivas, comunicativas, perceptivas y en el comportamiento, por ende,
provoca mayor limitacién en la realizacion de las actividades habituales. La
paralisis cerebral es una de las principales causas de la discapacidad fisica,
esta se puede presentar con diferentes caracteristicas clinicas y grados de
limitacion, esto dependera de la afeccion y extensién de la lesion en el
cerebro. El tratamiento sera integral buscando aumentar la independencia y

calidad de vida del individuo, reduciendo problemas afadidos (2) (3).

El instrumento PEDICAT permite evaluar la capacidad funcional de nifios o
adolescentes de 0 a 21 aios, por lo que este sera utilizado para valorar a los
nifios y nifias de 0 a 12 afos que asisten al Instituto de Paralisis Cerebral del
Azuay. Este test aborda cuatro dominios que son: actividades diarias,
movilidad, social-cognitivo y responsabilidad, considerando que este ultimo se
evalua desde los 3 afos en adelante, se realiza mediante una entrevista al

cuidador.
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Este test cuenta con dos versiones que son: la rapida que consta de 10 a 15
items por dominio, mientras que el completo consta de 30 preguntas por
dominio, esta version es conveniente para realizar un programa de

intervencion (4).

La investigacion cuenta con nueve capitulos; el primer capitulo abarca la
introduccién, planteamiento del problema vy justificacion, en el segundo
capitulo se encuentra el fundamento tedrico en el que se desglosa la
informacion sobre la paralisis cerebral, discapacidad, autonomia, diversidad
funcional, habilidades funcionales, PEDICAT, familia y discapacidad, en el
tercer capitulo corresponde a los objetivos, el cuarto capitulo compete al
diseio metodologico, el analisis de resultados se encuentra en el quinto
capitulo, el sexto capitulo se aprecia la discusidon, mientras que en el séptimo
capitulo se encuentran las conclusiones y recomendaciones, finalmente, el
octavo y noveno capitulo contienen la bibliografia y los anexos

correspondientemente.
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1.2PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La pandemia provocada por la COVID-19 fue declarada por la OMS como tal
en marzo de 2020, para la misma se tomaron varias medidas que hoy, incluso
dos afos después, sigue enmarcando a la poblacion en una “nueva
normalidad”. Una de las medidas temporales fue el confinamiento que afectd
a toda la comunidad en diferentes ambitos, muchos lugares se vieron en la
obligacion de cerrar, entre ellos centros de atencion especializada para
personas que tienen altas necesidades de apoyo como lo son los pacientes
con Paralisis Cerebral, quienes se mantuvieron en casa todo el tiempo a cargo
de sus familiares y para quienes también conllevé a una sobrecarga tanto
fisica como emocional. Esta situacién de vulnerabilidad pudo provocar un
deterioro en la calidad de vida de las personas con PC, puesto que se vieron
afectados de forma fisica, social, cognitiva, autbnoma e incluso emocional a
falta de sus diferentes sesiones de terapia y sin la posibilidad de que el
profesional pertinente lo apoyara directamente en casa. Una de las soluciones
planteadas eventualmente fue el trabajo desde la virtualidad; la consejeria y
guia a los cuidadores desde medios virtuales, lo cual conllevo a un reto mayor
en las personas que no son habiles con la tecnologia y/o no cuentan con los
medios tecnoldgicos necesarios, sin embargo, esto no pudo suplantar al
apoyo presencial, ya que el medio no estaba preparado para ello. No fue hasta
el 07 de febrero del 2022 que las instituciones correspondientes a la Zona 6
retornaron de forma presencial a clases tras la debida preparacién de los
planteles con las medidas de bioseguridad necesarias, por lo que se consideré
oportuna la evaluacion de la capacidad funcional de los nifios con PC tras el

confinamiento y durante esta “nueva normalidad”.

La capacidad funcional esta conformada por todas aquellas habilidades que
permiten realizar las tareas o actividades de la vida cotidiana e interactuar con
el entorno sin necesidad de que otra persona tenga que supervisar o ayudar,
lo que proporciona autonomia. Sin embargo, hay que tener muy en cuenta

que en el momento que se presenta una alteracion en el desarrollo que
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provoque una discapacidad, varias de estas habilidades o en su mayoria se

veran afectadas teniendo un impacto en la calidad de vida.

En un articulo titulado “El asistente personal para una vida independiente: Una
figura en construccion” de la Revista de Derecho UNED, se hace mencion de
un modelo social en el que uno de los principios basicos es que la
discapacidad tiene causas mas bien sociales, puesto que la misma sociedad
no esta lista o adaptada para cubrir dichas necesidades. La Ley General de
Derechos de las Personas con discapacidad y de su Inclusion Social de
Espafna, define que esta resulta de una situacién de interaccion entre
personas con deficiencias y aquellasbarreras que las limitan o impiden su
participacion e igualdad de condiciones de los demas (5). En el reglamento de
la Ley Organica de Discapacidades del Ecuador, en el articulo 1 menciona la
consideracion de una persona con discapacidad a aquel individuo que esta
restringido permanentemente de sus capacidades para ejercer las actividades
diarias en un porcentaje de al menos 30 %, mismo que sera evaluado por la

autoridad sanitaria nacional (6).

Dentro de la investigacion Educativa “Los conceptos de diversidad funcional
y discapacidad. Una mirada a través de directivos y responsables
tecnolégicos”, se hace hincapié en el uso del término “Diversidad funcional”
en consideracion al impacto que tiene el lenguaje, ya que este mismo modifica
y orienta el pensamiento, con el objetivo de dejar de lado las definiciones en
negativo haciendo énfasis en las diferentes capacidades que puede tener una
persona mas no en las limitaciones ni restricciones, asi como evitar los

calificativos peyorativos en estas personas (7).

En el Hospital Campbelltow, Australia, se realizé un estudio prospectivo de
enero a junio del 2018, en el cual participaron 75 nifilos con una edad media
de 46,3 meses con el objetivo de evaluar las habilidades funcionales de
preescolares y determinar sus necesidades de apoyo. Se obtuvo como
resultado general que 24 (32 %) nifios requirieron un apoyo muy sustancial en
uno o mas dominios, 11 (15 %) requirieron un apoyo sustancial, 21 (28 %)

algun apoyo y 19 (25 %) de los nifios no requieren apoyo (8).
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En Ecuador, provincia Azuay en la Unidad Educativa Especial ADINEA y
CEDIN DOWN, se realiz6 un estudio con una muestra de 40 nifios en donde
se obtuvieron como resultado que en los dominios funcionales: Actividades
Diarias tienen dependencia el 60 % (24 nifos/as), en el area de Movilidad un
57 % (23 nifos/as), en Social Cognitiva 90 % (36 nifos/as) y finalmente el
area Responsabilidad el 37 % (15 nifos/as). En el rango de edad de 10 a 12

afnos se presentd mayor dependencia (9).

Por todo lo antes mencionado se considera la importancia de evaluar a los
nifios con el instrumento PEDICAT, y asi responder a la pregunta ; COmo esta
la capacidad funcional de los nifios y nifias con paralisis cerebral que asisten

al Instituto de Paralisis Cerebral del Azuay. Cuenca 20227
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1.3JUSTIFICACION

La familia como tal es considerada el primer contexto socializador, donde los
mismos miembros crecen en todos los aspectos y se forman las relaciones de
apego, esta debe brindar las oportunidades de que sus miembros desarrollen
habilidades, competencias personales y sociales que les permita crecer con
autonomia y seguridad pudiendo integrarse de forma adecuada a la sociedad.
A su vez, se debe tener en cuenta que cuando un miembro de la familia o su

entorno se ve afectado tendra consecuencias en todo su nucleo (10).

Las habilidades funcionales son de suma importancia en el desarrollo de los
nifos, y, mas aun, en aquellos con una discapacidad quienes requieren de
una intervencion especializada, cabe sefalar que esta seria la primera
ocasion que se evaluaria las habilidades funcionales a los nifios y nifias del
Instituto de Paralisis Cerebral del Azuay, es por ello que se ha considerado
de gran valor conocer el actual nivel de funcionalidad de los nifios mediante
el uso de la escala PEDICAT, la misma que ha demostrado una alta
confiabilidad, pues asi lo demuestra un estudio realizado en un Hospital
Pediatrico de Norteamérica que demostré la fiabilidad y validez del
instrumento PEDICAT en nifos con diversas capacidades funcionales
diagnosticados con paralisis cerebral, en el mismo participaron 101 nifios con

una media de edad entre 3 y 12 afios (11).

En un hospital y tres centros médicos en Tokio se realizé un estudio en el cual
participaron 76 nifilos y adolescentes con paralisis cerebral espastica, para el
cual se utilizé tres herramientas de evaluacion; una de ellas fue el test PEDI
con el que se midio la capacidad y desempefio de autocuidado, concluyendo
en la importancia de las habilidades motoras en independencia funcional de
las actividades diarias (12). En otro estudio realizado en Queensland se
concluye en que existe una fuerte relacion positiva entre el autocuidado y el
rendimiento bimanual, que contd con la participacion de 74 nifios de entre 8 y

12 afos diagnosticados con paralisis cerebral (13).
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El presente estudio se encuentra dentro de las Prioridades de Investigacion
en salud del MSP 2013 — 2017, en el area 19 de Sistema Nacional de Salud,
dentro de la linea de Atencion Primaria de Salud y enmarcado en las lineas
de investigacion de la Facultad de Ciencias Médicas 2020-2025, en las Lineas
Emergentes y Deseables especificamente el item 10. Neurodesarrollo, este
estudio tiene un impacto social, puesto que se aborda la capacidad funcional
de nifios y nifas vulnerables, lo cual muestra la importancia en esta
investigacion al ser la primera en utilizar esta escala en paralisis cerebral y asi
esta herramienta sea considerada para futuras investigaciones. La poblacién
beneficiaria de este estudio son los nifios y nifas del Instituto de Paralisis

Cerebral del Azuay de la ciudad de Cuenca.
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CAPITULOIII

2 FUNDAMENTO TEORICO

2.1 Paralisis cerebral

La paralisis cerebral es un trastorno global del individuo. Constituye un grupo
de trastornos permanentes del movimiento, postura y tono que provoca
limitaciones en la realizacion de diversas actividades causadas por
anormalidades o lesiones cerebrales no progresivas (14). “La prevalencia de
PC es de 2-2.5 por cada 1000 recién nacidos vivos. La relacion entre
hombres-mujeres es 1.4/1. En Latinoamericana no hay un programa de
vigilancia epidemiolégica conjunta para la evaluacion de PC y los estudios
realizados son escasos, pero permiten estimar la realidad de esta patologia
en los paises de la region.” Un estudio realizado en Ecuador con una muestra
de 72 nifios determind la asfixia perinatal como la mayor causa, también se
evidenciéo que la PC espastica fue la mas comun en una investigacion

realizada en un hospital de la ciudad de Cuenca (2).

La paralisis cerebral esta considerada dentro del sindrome de motoneurona
superior. Se debe tener en cuenta que, dependiendo de la zona afectada, se
manifiestan las caracteristicas clinicas como la espasticidad, distonia,
hiperreflexia, paresia, ataxia, etc. Por ende, la importancia del seguimiento de
los hitos del desarrollo psicomotor y la evaluacién de la alteracion motora de
este trastorno, ya que los mismos generan dificultades para realizar
actividades como caminar, deglutir, coordinacion de movimientos oculares o
la articulacion de palabras, ademas de la historia clinica y la anamnesis que
contribuyen a determinar posibles factores de riesgo. En casos mas severos,
el inadecuado desarrollo motriz se puede evidenciar de forma mas temprana,
considerandose la ausencia de sedestacion a los 8 meses y bipedestacion a
los 18 meses, y la preferencia de una mano antes del afo (15). En el

transcurso de su desarrollo pueden surgir sintomas mas especificos que van
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a permitir clasificar la paralisis cerebral relacionando la misma a la zona en la

que se ha producido la lesién cerebral (16) (17).

2.1.1 Clasificacion de la Paralisis cerebral:

Paralisis cerebral espastica: Es uno de los mas comunes, se distingue
por manifestar los siguientes sintomas: patrones de movimientos o
posturas anormales; hipotonia; reflejos patolégicos como hiperreflexia
o0 signos piramidales positivos. La paralisis cerebral espastica sustituye
a los términos cuadriplejia, diplejia o hemiplejia.

Paralisis cerebral discinética: Esta se manifiesta en los pacientes con
movimientos anormales, involuntarios, incontrolados, repetitivos y en
ciertas ocasiones estereotipados, también presenta alteracién en el
tono muscular.

Paralisis cerebral ataxica: Es la menos frecuente, en esta se da la
pérdida de la coordinacidon muscular voluntaria, también presenta

alteraciones posturales (3) (18).

2.1.2 Clasificacion topografica

Cuadriplejia: Afecta a los cuatro miembros del cuerpo humano.
Hemiplejia: Afecta al hemicuerpo izquierdo o derecho.
Diplejia: Este puede afectar a miembros superiores o inferiores.

Monoplejia: Afecta a una de las extremidades del cuerpo humano (19).

2.1.3 Clasificacién por el grado de afectaciéon

Leve: Generalmente es autbnomo en todas las actividades de la vida
diaria.

Moderada: Cuenta con autonomia, pero requiere de ayuda para
actividades con gran complejidad.

Grave: Dependen del cuidador en su totalidad (19).
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2.1.4 Factores de riesgo de la paralisis cerebral

e Los factores prenatales son los que se presentan antes del nacimiento,
existiendo maternos y fetales.

Factores maternos: alteraciones de coagulacion, enfermedades
autoinmunes, HTA, infeccidén intrauterina, traumatismo, sustancia
toxica, disfuncion tiroidea, alteracion en la placenta y cambios
vasculares cronicos.

Factores fetales: retraso en el crecimiento, gestacion multiple, hidrops
fetalis y malformaciones.

e Los factores perinatales son los que se presentan durante el parto
como es la prematurez, inadecuada posicion al nacer,
hiperbilirrubinemia, asfixia perinatal, infecciones, encefalopatia
neonatal y Sindrome de distrés respiratorio del recién nacido.

e Los factores posnatales ocurren después del nacimiento, estos pueden
ser traumatismo, infecciones de Sistema nervioso central, ictus

isquémico y corticoides (3) (20).

2.1.5 Trastornos asociados

e Discapacidad intelectual que se presenta en el alrededor del 70 % de
individuos con paralisis cerebral, siendo uno de los trastornos mas
frecuentes.

e Epilepsia, que se presenta al menos en el 50 % de personas con PC,
son dos trastornos neuronales que conviven entre si.

e Trastornos del lenguaje que se presentan, pueden ser disfuncion
oromotora, disfuncion en el procesamiento central y disfuncion auditiva.

e Trastornos sensitivos como astereognosia (incapaz de reconocer un
objeto por el tacto) y asomatognosia (ausencia de reconocimiento de
Su cuerpo).

e Trastornos visuales mas comunes son nistagmos, problemas
refractarios, defectos en los campos visuales, ambliopia e incluso

cegueras.
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Problemas conductuales mas frecuentes son: Déficit de atencion e
hiperactividad, conductas destructivas o autodestructivas, conductas
repetitivas o estereotipadas.

Deformidades esqueléticas debido a la inestabilidad de fuerzas
musculares por inadecuadas posiciones durante tiempo prolongado.
Las mas comunes son subluxacion y luxacion de caderas, pies cavos,
curvas ciféticas y reduccion de la amplitud de la extensién de las
rodillas.

Dificultad en la alimentacion y retraso en el desarrollo esta asociada a
la gravedad de paralisis cerebral, afectando el crecimiento, la nutricion,
la interaccion con las personas de su entorno y su comportamiento.
Suelen presentar problemas al succionar o tragar provocando asfixia o

vomitos concurrentes (21) (22).

2.1.6 Diagnésticos

Para realizar un diagnéstico de paralisis cerebral adecuado se deben realizar

pruebas y examenes complementarios como:

Electroencefalograma: Permite descartar problemas asociados a la
paralisis cerebral como son las crisis convulsivas, para intervenir de
manera temprana, evitando mayor dafio en el cerebro.

Resonancia magnética: Provee de imagenes del cerebro mediante los
campos magnéticos y ondas de radio permitiendo encontrar las zonas
afectadas.

Tomografia computarizada: Ayuda a obtener imagenes de los cortes
transversales de cualquier parte del cuerpo.

Escalas de funcionalidad que permiten conocer la severidad de la
paralisis cerebral y provee de informacion para una adecuada
intervencién acorde a su edad y nivel funcional. El uso de estos

instrumentos se realiza con facilidad, evaluando habilidades motrices.
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Las escalas mas utilizadas son:
e Gross Motor Function Classification System (GMFCS)

Esta escala ayuda a evaluar la funcién motora gruesa de acuerdo a las
destrezas para comenzar a realizar los movimientos de forma auténoma,
poniendo énfasis en la capacidad para la sedestacién, marcha o la
necesidad de sillas de ruedas u otros dispositivos de ayuda. Es utilizada
para evaluar a nifnos menores de 12 afos, se encuentra dividido en cuatro

rangos de acorde a su desarrollo psicomotor (3).

La escala brinda diferentes niveles segun su capacidad funcional.

Nivel I: camina sin limitaciones.

Nivel II: camina sin aparatos de ayuda.

Nivel lll: camina utilizando un dispositivo manual auxiliar.

Nivel IV: movilidad limitada, necesidad de dispositivos motorizados.

Nivel V: se le transporta en silla de ruedas y requiere de apoyo para la

cabeza.
e “Manual Ability Classification System (MACS)”

El MACS es un instrumento utilizado para evaluar habilidades de
manipulacion de objetos, para individuos de 4 a 18 afos, dandonos una

clasificacién segun su funcionalidad motriz:

Nivel I: maneja objetos faciimente.

Nivel Il: maneja la mayoria de los objetos, pero la velocidad o calidad esta
reducida.

Nivel Ill: maneja objetos con alguna dificultad y necesita ayuda para
modificar o preparar actividades.

Nivel IV: maneja un limitado numero de objetos en un entorno adaptado.

Nivel V: no maneja objetos (3).
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2.1.7 Tratamiento

Este va a depender de distintos factores como la amplitud de la lesion
neuroldgica, la neuroplasticidad y el entorno en el que se desenvuelve. El
tratamiento debe ser multidisciplinario, permitiendo mejorar las habilidades

motoras y cognitivas, también previniendo complicaciones secundarias (3).

2.2 Discapacidad

Segun la OMS, la discapacidad es un término general que abarca las
deficiencias, las limitaciones de la actividad y las restricciones de la
participacion (7) (23). Segun el informe del Banco Mundial, sefiala que
aproximadamente el 14,7 % de la poblacion total de América Latina y el Caribe
presenta algun tipo de discapacidad, dicho porcentaje se aproxima a una cifra
de 85 millones de personas (12). En el Ecuador, segun las estadisticas
obtenidas por el Consejo Nacional para la Igualdad de Discapacidades, el
numero total de personas registradas con discapacidad es de 471.205,
teniendo en cuenta que el mayor porcentaje en cuanto al tipo de discapacidad

corresponde a la fisica con un 45,66 % (24).

En el Manual de la calificacion de la discapacidad del Ministerio de Salud
sefiala que para que exista una discapacidad deben presentarse otras
condiciones que provocan limitaciones funcionales y se manifiestan de forma
objetiva en la vida diaria, estas pueden ser congénitas, adquiridas,
permanentes e irreversibles o degenerativas. Segun el periodo de adquisicion

puede ser:

- Prenatal: Genéticas, ambientales, multifactoriales.

- Perinatales: Infecciosas, traumaticas, asfixia o hipoxia y prematurez.

- Posnatal: Ambientales, infecciosas, toxicolégicas, neoplasicas,
inmunoprevenibles, enfermedades crénicas no transmisibles,
desastres naturales, traumatoldgicas; se dividen en casos de
accidentes o violencia (14).
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2.2.1 Tipos de discapacidad

Segun la resolucion del ministerio de salud y proteccidn social de Colombia,
emitida en el mes de enero de ano 2021, se categorizan en fisica, auditiva,

visual, sordoceguera, intelectual, psicosocial y multiple (24).

2.2.1.1 Discapacidad fisica

Este tipo de discapacidad representa el mayor porcentaje en el Ecuador. La
discapacidad fisica es la alteracién a nivel musculo esquelético de origen
congénito o adquirido, presenta deficiencias que interfieren con el movimiento
corporal funcional de un individuo (25).

Las causas de esta discapacidad pueden ser debido a una lesion o afeccién
del sistema nervioso, asi como de un trastorno fisico, traumatico, metabdlico,

etc. En consideracion a la etapa de adquisicion:

- Prenatal: Consumo de drogas, contaminacion, infecciones,
enfermedades sistémicas, incompatibilidad sanguinea, exposicion a
radiacion, maternidad a edades avanzadas o menores a 17 anos,
anomalias cromosomicas, etc.

- Perinatal: Partos prematuros o posmaduros, patologias placentarias,
anomalias del cordon umbilical, embarazo gemelar, bajo peso, partos
distdcicos y sufrimiento fetal.

- Postnatales: Infecciones y traumatismos.

También se puede clasificar por el grado de afeccién mediante los criterios de
Le Metayer y la Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la
Discapacidad y de la Salud. Segun su localizacién u origen, dependiendo si
esta es a nivel cerebral, espinal, muscular u ésteo-articular y el numero de
miembros afectados, teniendo en cuenta si hay o no pérdida de la funcion, de
modo que; hemiparesia, paraparesia y tetraparesia seria en el caso de que la
disfuncion no sea total, en cambio, si lo es se implementa los términos:
hemiplejia, paraplejia, tetraplejia (26).
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2.2.1.2 Discapacidad auditiva

Segun las estadisticas antes mencionadas, este tipo de discapacidad es
representado por el 14,12 %. Se habla de una pérdida auditiva cuando una
persona no es capaz de escuchar de la misma forma que otra cuya audicion
se considera normal, es decir, con un umbral auditivo bilateral igual o superior
a 25 dB (25). Existen diferentes criterios que permiten clasificar esta

discapacidad: topograficos, grado de intensidad y momento de adquisicion.
Segun su localizacion:

Hipoacusia conductiva

Esta puede tener causas congénitas, traumaticas, inflamatorias, neoplasicas,
entre otras. Aqui existe un impedimento del paso del sonido hasta el oido
interno, afecta el oido externo y/o al oido medio.

Hipoacusia Neurosensorial

Las posibles causas de esta pueden ser genética o hereditaria, adquirida, ya
sea en un periodo prenatal o perinatal, adquiridas tardias debido a
traumatismos, inflamaciones, infecciones, etc. La afectacion se produce en el
oido interno debido a una lesion en sus elementos de transmision.

Hipoacusia Mixta

La afectacion se produce tanto de forma conductiva como neurosensorial.
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Segun el grado de intensidad:

Normoaudicién

El umbral auditivo no supera los 20 dB.

Hipoacusia leve

El rango del umbral se encuentra entre 20 y 40 dB y, aunque se pronostica
que no representara dificultades significativas al adquirir el lenguaje verbal,
los nifios si podrian presentar problemas para comprender en totalidad lo que
escuchan.

Hipoacusia media

El rango de la pérdida se encuentra entre 70 y 90 dB. Se evidencia mayor
dificultad para escuchar, excepto en casos de intensidad muy elevada, del
mismo modo en el area de lenguaje se necesitara tanto de apoyo logopédico
como de audifonos para poder adquirirlo.

Hipoacusia profunda

La pérdida sobrepasa los 90 dB. Se aprecia dificultades de forma global,
siendo totalmente necesario el apoyo visual, entre otros métodos alternativos
para su aprendizaje y desenvolvimiento en la vida diaria.

Segun el momento de adquisicion:

Hipoacusia prelocutiva

Su adquisicion es previa a los dos afos, antes de un desarrollo adecuado del

lenguaje.
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Hipoacusia perilocutiva

Esta se adquiere entre los dos y cuatro afios, cuando se esta desarrollando el

lenguaje verbal.
Hipoacusia postlocutiva

Su adquisicién se da a partir de los cuatro afios, cuando su lenguaje ya esta

establecido.

Cabe recalcar que la rehabilitacion en pacientes postlinguales y prelinguales
es diferente, en el segundo grupo se evidencia mayor dificultad debido a la
ausencia de una “memoria auditiva”, por lo que conllevara mas tiempo y apoyo
tanto de la casa de salud a la que asiste como de los profesionales que

participan en su rehabilitacion, la familia y los educadores.

En cuanto al desarrollo cognitivo, en la Guia de Recursos de la Discapacidad
Auditiva en Asturias hace mencion de que lo mas adecuado es hablar de
“déficit experiencial” mas no “déficit intelectual” puesto que su desarrollo
cognitivo es similar a las personas oyentes y las dificultades que presentan

son las mismas que una persona regular tendria en caso de deprivacion (15).

2.2.1.3 Discapacidad visual

La discapacidad visual representa el 11,54 % en las estadisticas obtenidas
por el CONADIS, dentro de la misma se considera tanto la ceguera como la
baja vision. En el primer caso, se hace referencia a una deficiencia visual de
moderada a grave, con dificultades para percibir las caracteristicas de los
objetos y las limitaciones para el cumplimiento de actividades diarias, o que
requieran de la vision. Mientras que, en el segundo caso se incluyen a los
individuos con una agudeza visual de 20/400 hasta una “No percepcion

luminosa” (27).
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Segun la OMS, las causas de esta discapacidad varian dependiendo de varios
factores como la ubicacién geografica, los conocimientos de la comunidad, los
servicios de atencion oftalmica, etc. sin embargo, a nivel mundial las mas
frecuentes son los errores de refraccion no corregidos, cataratas,
degeneracion macular relacionada con la edad, glaucoma, retinopatia

diabética, opacidad de la cornea y tracoma (28).

En cuanto a la asistencia, estas personas requieren de otras o de
herramientas especificas para poder movilizarse en medios desconocidos,
aunque las mismas presentan sus propias restricciones. Debido a la gran
influencia en la calidad de vida, el objetivo de ciertos avances tecnoldgicos se
ha convertido en la necesidad de aumentar su independencia en las
actividades que desarrollan diariamente, tales como la implementacién de
sensores integrados en los bastones o la vision artificial, no obstante, estos
aun necesitan mas tiempo para su desarrollo éptimo e incluso se considera la
poca acogida que puedan tener, puesto que los métodos convencionales son

mas economicos y accesibles (29).

2.2.1.4 Sordoceguera

En esta discapacidad el individuo presenta una combinacién de deficiencias
visuales y auditivas (25). Esta afecta el desarrollo de las personas en la
sociedad, puesto que limita su interaccion debido al desconocimiento de su
entrono directo. Se puede clasificar la sordoceguera en 4 tipos dependiendo

de su periodo de adquisicion:

- Persona sordociega congénita.
- Persona ciega congénita con sordera adquirida. (Persona ciegasorda)
- Persona sorda congénita con ceguera adquirida. (Persona sordociega)

- Persona sordociega tardia.
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Es importante tener en cuenta que la forma, el nivel y el apoyo de
comunicacién de estas personas va a depender de su grado de pérdida visual
y auditiva (30).

2.2.1.5 Discapacidad intelectual

Esta discapacidad esta caracterizada por limitaciones significativas tanto en
la conducta adaptativa como en el funcionamiento intelectual, y con una
aparicioén previa a los 18 anos (31). Representa el 23,12 % dentro de las
estadisticas del CONADIS. (32)

Segun el DSM - 5 se clasifica en cuatro grados segun la afectacion y tres
dominios; dentro del primer grupo se divide en leve, moderado, grave y
profundo, mientras que en el segundo tenemos dominio conceptual, social y
practico (5). Para la calificacién de la discapacidad en Ecuador se utiliza la

escala genérica de la CIF:

- 0a4 %: Ninguna discapacidad.

- 5a 24 %: Discapacidad leve.

- 25 a49 %: Discapacidad moderada.

- 50 a 74 %: Discapacidad grave.

- 75 a 95 %: Discapacidad muy grave.

- 96 a 100 %: Discapacidad completa. (33)

Las personas con discapacidad intelectual presentan diferentes niveles de
funcionamiento que les van a permitir realizar las actividades de la vida diaria,
incluso las mas basicas, con dificultades siempre evidentes desde la infancia.
En el articulo “Discapacidad intelectual: Una interpretacion en el marco del
modelo social de la discapacidad” hace mencion del trabajo conjunto que se
produce cuando existen limitaciones; es decir, al igual que existen estas,
también se presenta el desarrollo de capacidades que permitan alcanzar el
éxito en otras areas con mayor afinidad, del mismo modo, es importante que
una vez establecidos los limites también se establezcan los apoyos
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adecuados para un desarrollo efectivo e integral, considerando que la
discapacidad no esta presente unicamente en el individuo sino también en su
medio (5).

2.2.1.6 Discapacidad psicosocial

Esta es resultante de la interaccion de las personas con un proceso o
antecedente de salud mental y su entorno, teniendo en cuenta las barreras
que se puedan presentar en el mismo, lo que limita su participacion en la
sociedad (25) (34).

2.2.1.7 Discapacidad multiple

Esta discapacidad esta caracterizada por la combinaciéon de varias
discapacidades en diferentes grados, y con un rango variable segun la edad

y severidad de las mismas (35).

2.3 Capacidad Funcional

Definida como la capacidad para realizar las actividades cotidianas sin la
necesidad de la intervencion de una tercera persona, se relaciona
estrechamente con la independencia y autonomia. Para la valoracién
funcional se debe utilizar modelos que evaluen de forma integral los tres
campos de la funcionalidad: Bioldgico, psicologico y social. La capacidad
funcional se categoriza en:
- Actividades de la vida diaria: Permiten independencia del individuo en
su domicilio.
- Actividades instrumentales de la vida diaria: Permiten independencia
del individuo en la comunidad.
- Actividades avanzadas de la vida diaria: Permiten el desarrollo de un

papel social. (36)
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2.4 Dominios Funcionales
Se establece cinco dominios clave:

1. Satisfacer las necesidades basicas, como la seguridad econdémica, la
vivienda y la proteccion personal.

2. Aprender, crecer y tomar decisiones, lo que incluye el esfuerzo por
seguir aprendiendo y por aplicar el conocimiento aprendido, solucionar
problemas, mantener el desarrollo personal y conservar la capacidad
de elegir alternativas.

3. Conservar la movilidad necesaria para ocuparse de las tareas
cotidianas, acceder a los servicios y centros publicos de la comunidad
y participar en ella.

4. Entablar y cultivar una amplia gama de relaciones, desde las formales
con familiares hasta las informales con amigos, vecinos, colegas, etc.

5. Contribuir, este dominio esta sumamente relacionado con la

participacion en actividades sociales y culturales. (37)
2.5 Autonomia

2.5.1 Autonomia personal

Hace referencia a la capacidad que tienen los individuos para realizar las
actividades de la vida diaria o tomar decisiones por si mismos (38). Uno de
los modelos para el abordaje de la discapacidad es el modelo social, desde
su perspectiva este término alude a la libertad para decidir, de modo que se
cree un apoyo para las personas con discapacidad con la intencidn de que en
lugar de sustituir su voluntad estas puedan tomar sus decisiones. El FVID
apoyandose en el modelo anterior, hace una diferencia con el mismo, de modo
que cambia lo considerado negativo socialmente dentro de la discapacidad a
algo mas positivo, siendo este el modelo de diversidad funcional. Segun el

investigar y activista Guzman Castillo, este nuevo modelo o término va a
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permitir una relacién favorable de estas personas con sus diferencias tanto

organicas como funcionales (39).

2.5.2 Autonomia e independencia

Dentro del trabajo investigativo titulado “Autonomia e interdependencia. La
ética del cuidado de la discapacidad” hace una diferencia entre autonomia e
independencia, de modo que el primer término se refiere a la toma de
decisiones y el llevarlas a cabo, mientras que el segundo hace referencia a
las actividades que una persona puede realizar por si misma sin la necesidad
de la intervencion de otra. De igual manera, el FVID define la independencia
como el tener la oportunidad de decidir y como hacerlo, mientras que la

autonomia es orientada al autovalidamiento (39).

2.6 Diversidad funcional

La diversidad funcional se refiere al funcionamiento de un individuo al
momento de realizar actividades habituales como desplazarse, comunicarse,
leer, entre otras, pero de una forma diferente a la mayoria de las personas (7)
(40).

2.7 Habilidades funcionales

Las habilidades funcionales conforman aquellas destrezas necesarias para la
realizacion de las actividades diarias de una persona, lo que le va a permitir
vivir de forma autébnoma y cumpliendo con su rol en la sociedad. Las
actividades a realizar varian desde las mas basicas para la supervivencia
hasta otras mas complejas de autocuidado e independencia. La dificultad para
realizar las mismas va a depender del grado en el que estén afectados los

componentes de ejecucion necesarios (1).
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2.8 Familia y discapacidad

La familia puede actuar de forma negativa o positiva frente a la discapacidad,
esto va a depender de factores como: el tamafo y tipo de familia, la presencia
del cuidador, el apoyo social y la dinamica familiar. Por ende, se requiere de
un equilibrio en las interacciones familiares para cubrir las necesidades de la
persona con discapacidad, mejorando su calidad de vida.

La adecuada funcionalidad y estructura familiar permitira el desarrollo éptimo

de la persona con discapacidad (41).

2.7 PEDICAT

Inventario PEDICAT es una evaluacién de las habilidades funcionales que se
aplica por medio de preguntas al cuidador, las cuales estan compuestas por
una serie de actividades que el nifilo o adolescente realiza en su vida diaria

(42). Estas actividades funcionales se dividen en cuatro dominios que son:

a. Actividades diarias: es la capacidad de realizar un conjunto de

actividades de la vida diaria.
b. Movilidad: es |la capacidad de movilizarse a diferentes lugares.

c. Social-cognitivo: capacidad de actuar de forma segura e

interrelacionarse con individuos de su entorno.

En los tres primeros dominios el cuidador selecciona la respuesta que pueden
ser: le resulta imposible, le resulta dificil, le resulta un poco dificil, le resulta
facil y no sé (4).

d. Responsabilidad: es una labor en el cual el joven se encarga de una de
las tareas de la vida diaria, esto demuestra una transicién a la vida adulta,

lo que es simbolo de tener independencia.
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Las respuestas de este dominio pueden ser que el adulto tiene toda la
responsabilidad, el adulto tiene la mayor responsabilidad, el adulto y el nifio
comparten la responsabilidad por igual, el nifio tiene la mayor responsabilidad,

el nifio tiene toda la responsabilidad (43) (8).

El test brinda un resultado de cada dominio, pero no un puntaje global. Las
puntuaciones T entre 30 y 70 se consideran dentro del rango de la normalidad
(44).

2.8 Relacion de las variables

La relacion entre dominio funcional y edad es significativa para la
investigacion, ya que desde el nacimiento se adquieren habilidades, conforme
el aumento de edad estas son mas complejas, esto permite al nifio realizar
actividades que forman parte de los dominios funcionales, brindandole mayor
independencia.

Se ha considerado las variables, dominio funcional y sexo, considerando la

importancia de conocer si la dependencia es mayor en hombres o mujeres.
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CAPITULO Il

3. OBJETIVOS

3.1 Objetivo general

Evaluar la capacidad funcional de los nifios que asisten al Instituto de
Paralisis Cerebral del Azuay mediante el test PEDICAT.

3.2 Objetivos especificos:

a. Caracterizar a la poblacién estudio mediante la edad, sexo, grado de
discapacidad.

b. Aplicar el test PEDICAT a los padres o cuidadores de los nifios y nifias
que asisten al Instituto de Paralisis Cerebral del Azuay.

c. Categorizar los dominios funcionales: actividades de la vida diaria,
movilidad, social/cognitivo y responsabilidad.

d. Relacionar los dominios funcionales: actividades de la vida diaria,
movilidad, social/cognitivo y responsabilidad con las variables edad y

SeXo.
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CAPITULO IV

4. DISENO METODOLOGICO

4.1 TIPO DE ESTUDIO

La presente investigacion es un estudio cuantitativo de tipo descriptivo de
corte transversal, tomando como poblacion a los padres o cuidadores de

los nifios entre 0 y 12 anos del Instituto de Paralisis Cerebral del Azuay.

4.2 AREA DE ESTUDIO

La investigacion se realizé en el Instituto de Paralisis Cerebral del Azuay

ubicado entre la Av. Isabela Catélica y Primero de Mayo.

4.3 UNIVERSO Y MUESTRA

La muestra es de tipo propositiva, y estuvo conformada por los padres o

cuidadores de 51 nifios y nifias en edades comprendidas entre 0 y 12 afios.

4.4 CRITERIOS DE INCLUSION Y EXCLUSION

4.5CRITERIOS DE INCLUSION

e Nifos y nifas de cero meses hasta los doce afios del Instituto de
Paralisis Cerebral del Azuay.
¢ Nifos y nifas que tengan un diagndstico de paralisis cerebral.

e Nifos y nifias cuyos padres o representantes firmen el consentimiento

informado.
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4.6 CRITERIOS DE EXCLUSION

¢ Nifos y nifias desde los 13 afios 0 mayores a dicha edad.
e Nifos y nifas que tengan un diagndstico diferente a paralisis

cerebral.

4.7VARIABLES DE ESTUDIO
4.7.1 Variable dependiente

e Grado de discapacidad

e Dominios funcionales

4.7.2 Variables Independientes

e Edad

e Sexo

4.8 METODO, TECNICAS E INSTRUMENTOS PARA LA INFORMACION

4.9 Método

Se utilizd el método de medicién de tipo cuantitativo, descriptivo de corte
transversal, en base a las evaluaciones aplicadas con el inventario
PEDICAT.

410 Técnica

Técnica bibliografica, ya que se recopilaron articulos cientificos y
bibliograficos pertinentes para esta investigacion. Técnica de observacion
debido a que se analiz6 el comportamiento de los nifios y nifias a través
de la observacion del inventario PEDI-CAT y técnica entrevista, debido a
que las preguntas del instrumento de evaluacién PEDI-CAT fueron

respondidas por los padres de familia o cuidadores de los nifios.
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4.11 Instrumentos

e Elinventario “PEDICAT” es una evaluacion de los dominios funcionales
correspondientes a actividades de la vida diaria, movilidad,
social/cognitivo y responsabilidad, dicha prueba se aplica por medio de
una serie de preguntas al cuidador, las cuales estan compuestas por

varias actividades que el nifio o adolescente realiza en su vida diaria.

412 PROCEDIMIENTOS

e Autorizacion de la Ing. Jessica Orellana, actual directora del
Instituto de Paralisis Cerebral del Azuay para la recoleccion de los
datos y aplicacion del inventario PEDICAT en la institucion.

e Firma del consentimiento informado por parte de los
representantes legales de los nifios y nifias para realizar las
evaluaciones.

e Aplicacion del inventario PEDICAT a todos los cuidadores o padres
de los nifios y nifias menores de 13 afos de edad, aplicado de
forma individual con una duracién de entre 30 y 40 minutos.

e Analisis de los resultados obtenidos y tabulacion de datos.

e Supervision de la informacion obtenida por parte de la tutora de
tesis Mgst. Blanca Cecilia Villalta Chungata.

e Entrega de los resultados obtenidos a la institucion.

413 PLAN DE TABULACION Y ANALISIS

Para la tabulacion de los datos obtenidos mediante el inventario PEDICAT
se utilizé el programa IBM SPSS version gratuita 25.0 y para la realizacion
de las tablas se usé Microsoft Excel 2019 y Microsoft Word 2019,
realizando cuadros estadisticos en relacion a las variables utilizando

frecuencias y porcentajes a partir de los resultados obtenidos en la
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investigacion, y con respecto aquellos datos cuantitativos fueron
analizados mediante las medidas de tendencia central: media, mediana y

moda.

414 ASPECTOS ETICOS

4.14.1 Riesgos y beneficios

La investigacion represento un riesgo minimo, ya que no se tuvo contacto
con los nifos, unicamente con sus padres o representantes legales, con
quienes se mantuvo especial cuidado en cuanto a las normas de
bioseguridad durante las entrevistas. Toda la informacién obtenida en el
estudio fue completamente confidencial a la que solo los investigadores y
la institucion tuvieron acceso, la identidad de los participantes no se vio
expuesta, de igual modo, los datos cumplieron con los respectivos

acuerdos de privacidad.

El beneficio fundamental de la investigacion fue conocer el nivel de
dependencia y los dominios funcionales de los nifios-as del Instituto de
Pardlisis Cerebral del Azuay, cuya informacion sera entregada a las

autoridades de la institucion.

4.14.2 Proteccion de la poblacion vulnerable

Esta evaluacion no perjudicé de ninguna manera la integridad de los nifios
ni de sus padres o cuidadores, ya que no fueron expuestos a situaciones
que perjudiquen su integridad, en cuanto a sus nombres se mantuvo

confidencialidad considerando la valoracién anénima.
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4.14.3 Descripcion del proceso de obtencion del consentimiento

informado

a. Elaboracion del consentimiento informado.

b. Aprobacion de la Ing. Jessica Orellana, actual directora del Instituto de
Paralisis Cerebral.

c. Se contactd con los padres o representantes de los nifos para
informarles en lo que consistia la investigacion y el invnetario
PEDICAT.

d. El consentimiento fue entregado a los padres o representantes legales
dispuestos a participar para que lo firmen.

e. Aclaracion de dudas que la persona pueda manifestar antes de realizar
la valoracion.

f. Recepcion de documentos firmados por parte de los padres de los
ninos que deseen participar para la valoracion con el inventario
PEDICAT.

4.14.4 Declaracion de conflictos e intereses

Nosotras, JESSICA DANIELA GUAMAN CHUNCHI, portadora de la
cédula de identidad numero: 0107148520 y MICHELLE ESTEFANIA
PERALTA AVILA, portadora de la cédula de identidad numero
0105946529; declaramos no tener ningun tipo de conflicto de interés con
las autoridades, padres de familia, nifios y nifas del Instituto de Paralisis

Cerebral del Azuay.
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CAPITULOV

5. ANALISIS DE RESULTADOS

Tabla 1

Distribucién de la poblacién de estudio de 47 nifos del Instituto de Paralisis

Cerebral del Azuay, segun edad, mediante las medidas de tendencia central.

EDAD

Media

Mediana
Moda

Fuente: Inventario PEDICAT.

Realizado por: Daniela Guaman- Michelle Peralta.

6,81
7,00

Interpretacion: La edad promedio de la poblacién estudio es de 6,81 y la que

se presenta con mayor frecuencia es la edad de 6 afios.

Tabla 2

Distribucidn de la poblacién de estudio de 47 nifios del Instituto de Paralisis

Cerebral del Azuay, segun sexo y edad.

RANGOS EDAD

0-12 meses

13 - 24 meses

25 - 36 meses

37 — 48 meses

49 - 59 meses

5 a 6 afios 11 meses 29 dias
7 a 8 afios 11 meses 29 dias

9 a 10 afios 11 meses 29
dias

11 a 12 aiios 11 meses 29
dias

TOTAL

Fuente: Inventario PEDICAT.

MASCULINO
N %

0 0%
0 0%
0 0%
1 2%
1 2%
8 17 %
6 13 %
7 15%
6 13 %
29 62 %

Realizado por: Daniela Guaman- Michelle Peralta.
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N

18

FEMENINO
%

0%
0%
4%
2%
2%
17 %
4%
4%
4%

38%

TOTALES

0%
0%
4%
4%
4%
34 %
17 %
19%
17 %

100 %

45



UCUENCA

Interpretacion: El 62 % de la poblacién estudio corresponde al sexo
masculino, el 34 % comprende la edad de 5 a 6 afios 11 meses 29 dias. El
menor porcentaje de nifios corresponde a los rangos de edad menores a 5

anos.

Tabla 3
Distribucién de la poblacion de estudio de 32 nifios que cuentan con el carnet
de CONADIS del Instituto de Paralisis Cerebral del Azuay, segun grado de

discapacidad.

TIPO MODERADA GRAVE MUY GRAVE
TOTAL

N % N % N %
FisicA

6 13% 5 11% 14 30% 53%
VISUAL

0 0% 0 0% 1 2% 2%
PSICOSOCIAL

0 0% 2 4% 0 0% 4%
INTELECTUAL

2 4% 0 0% 2 4% 9%

TOTAL PARTICIPANTES

CON CARNET 8 17 % 7 15% 17 36% 68 %
DISCAPACIDAD

TOTAL PARTICIPANTES
47 100 %

Fuente: Inventario PEDICAT.
Realizado por: Daniela Guaman- Michelle Peralta.

Grafico 1

CARNET CONADIS

mPOSEE m NO POSEE

Fuente: Inventario PEDICAT.
Realizado por: Daniela Guaman- Michelle Peralta.
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Interpretacién: Se evidencia que unicamente el 68 % de los participantes

poseen carnet de discapacidad.

Grafico 2

GRADO DE DISCAPACIDAD
35%
30%
30%
25%
20%
15%
10%

11%
5%

0% 0% 2% 0% 4% 0% 0% 4%
O% - (] 0 0 0 0 (] - (] (]
Fisica Visual Psicosocial Intelectual

B Moderada m Grave Muy Grave

Fuente: Inventario PEDICAT.
Realizado por: Daniela Guaman- Michelle Peralta.

Interpretacién: El tipo de discapacidad mas frecuente es la discapacidad

fisica con el 53 %, siendo el 30 % la denominacién “muy grave”.

Tabla 4

Distribucién de la poblacion de estudio de 47 nifios del Instituto de Paralisis

Cerebral del Azuay, segun dominios funcionales.

DOMINIOS FUNCIONALES

ACTIVIDADES DE LA

VIDA DIARIA MOVILIDAD SOCIAL COGNITIVO

N % N % N %
DEPENDENCIA 44 94% 47  100% 45  96%
ALERTA ALTA 1 2% 0 0% 1 2%
ALERTA BAJA 2 4% 0 0% 0 0%
SIN DEPENDENCIA 0 0% 0 0% 1 2%
ToTAL 47  100% 47  100% 47  100%

Fuente: Inventario PEDICAT.
Realizado por: Daniela Guaman- Michelle Peralta.
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Grafico 3
120%
0,
100% — 94% - 6%
85%

80%
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ACTIVIDADES DE LA MOVILIDAD SOCIALCOGNITIVO ~ RESPONSABILIDAD

VIDA DIARIA

m DEPENDENCIA  m ALERTA ALTA ALERTA BAJA SIN DEPENDENCIA

Fuente: Inventario PEDICAT.
Realizado por: Daniela Guaman- Michelle Peralta.

Interpretacion: Se evidencia que en cuanto a dependencia, el dominio
Movilidad presenta el 100 %; el dominio Social Cognitivo es del 96 %, en
Actividades de la vida diaria el 94 % vy, finalmente, en el dominio
Responsabilidad es del 85 %.

Tabla 5
Distribucién de la poblacién de estudio de 47 nifios del Instituto de Paralisis

Cerebral del Azuay, segun dominio funcional actividades de la vida diaria

Yy seXxo.
ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA
ALERTA ALERTA
DEPENDENCIA
ALTA BAJA Total
SEXO FEMENINO N 16 1 1 18
% del total 34,0 % 2,1 % 2,1 % 38,3 %
MASCULINO N 28 0 1 29
% del total 59,6 % 0,0 % 2,1 % 61,7 %
Total N 44 1 2 47
% del total 93,6 % 2,1 % 4,3 % 100,0 %
Fuente: Inventario PEDICAT.
Realizado por: Daniela Guaman- Michelle Peralta.
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Interpretacién: EI mayor porcentaje de dependencia en el dominio
Actividades de la vida diaria se presenta en el sexo masculino con el 59,6 %

frente al 34 % en el sexo femenino.

Tabla 6
Distribucién de la poblacién de estudio de 47 nifos del Instituto de Paralisis

Cerebral del Azuay, segun dominio funcional movilidad y sexo.

MOVILIDAD
DEPENDENCIA Total

SEXO FEMENINO N 18 18
% del total 38,3 % 38,3 %

MASCULINO N 29 29
% del total 61,7 % 61,7 %

Total N 47 47
% del total 100,0 % 100,0 %

Fuente: Inventario PEDICAT.
Realizado por: Daniela Guaman- Michelle Peralta.

Interpretacion: En el dominio movilidad, el porcentaje mas alto corresponde

al sexo masculino con el 61,7 % mientras que el sexo femenino esta
representado por el 38,3 %.

Tabla 7
Distribucién de la poblacién de estudio de 47 nifos del Instituto de Paralisis

Cerebral del Azuay, segun dominio funcional social cognitivo y sexo.
SOCIAL COGNITIVO

DEPENDIENTE ALERTA ALTA DEPEE:Z’)\IENCIA Total
SEXO FEMENINO N 16 1 1 18
% del total 34,0 % 21 % 21 % 38,3 %
MASCULINO N 29 0 0 29
% del total 61,7 % 0,0 % 0,0 % 61,7 %
Total N 45 1 1 47
% del total 95,7 % 21 % 21 % 100,0 %
Fuente: Inventario PEDICAT.
Realizado por: Daniela Guaman- Michelle Peralta.
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Interpretaciéon: El mayor porcentaje de dependencia en el dominio Social
Cognitivo se presenta en el sexo masculino con el 61,7 %, mientras que en el

sexo femenino es del 34 %.

Tabla 8
Distribucién de la poblacion de estudio de 47 nifios del Instituto de Paralisis

Cerebral del Azuay, segun dominio responsabilidad y sexo.

RESPONSABILIDAD

SIN
DEPENDIENTE ALERTAALTA ALERTA BAJA
DEPENDENCIA Total

SEX FEMENINO N 16 1 0 1 18
O % del
340%  21% 0,0 % 21%  383%
total
MASCULIN N 24 4 1 0 29
0] % del
511%  85% 2,1% 00%  61,7%
total
Total N 40 5 1 1 47
% del
© 851%  106%  21% 21%  100,0 %

total

Fuente: Inventario PEDICAT.
Realizado por: Daniela Guaman- Michelle Peralta.

Interpretacién: EI mayor porcentaje de dependencia en el dominio
Responsabilidad se presenta en el sexo masculino con el 51,1 %, a diferencia

del sexo femenino en el que el porcentaje es del 34 %.
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Tabla 9
Distribucién de la poblacion de estudio de 47 nifios del Instituto de Paralisis

Cerebral del Azuay, segun dominio funcional actividades de la vida diaria

y edad.
ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA
DEPENDENCIA ALERTAALTA  ALERTA BAJA Total
EDAD 25-36 N 0 1 1 2
meses 0,
7o el 0,0 % 2.1 % 2.1 % 4,3 %
total
37 a48 N 2 0 0 2
meses a
7o del 43 % 0,0 % 0,0 % 43 %
total
49 a 59 N 2 0 0 2
meses % del
° 4.3 % 0,0 % 0,0 % 4.3 %
total
5a6afos 11 N 15 0 1 16
meses 29 % del
dias 31,9% 0,0 % 2,1 % 34.0 %
total
7a8afios 11 N 8 0 0 8
meses 29 % del
dias 17,0 % 0,0 % 0,0 % 17,0 %
total
9a10afios N 9 0 0 9
11 meses 29 % del
dias 19,1 % 0,0 % 0,0 % 19,1 %
total
11a12 afios N 8 0 0 8
11 meses 29 % del
dias 17,0 % 0,0 % 0,0 % 17,0 %
total
Total N 44 1 2 47
% del 93,6 % 2.1 % 43% 100,00 %
total

Fuente: Inventario PEDICAT.
Realizado por: Daniela Guaman- Michelle Peralta.

Interpretacién: EI mayor porcentaje de dependencia en el dominio
Actividades de la vida diaria se presenta en la edad de 5 a 6 afios 11 meses
con el 31,9 %.
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Tabla 10
Distribucién de la poblacion de estudio de 47 nifios del Instituto de Paralisis

Cerebral del Azuay, segun dominio funcional movilidad y edad.

MOVILIDAD
DEPENDENCIA Total
EDAD 25 - 36 meses N 2 2
% del
o de 4.3 % 4.3 %
total
37 a 48 meses N 2 2
% del
o de 43 % 43 %
total
49 a 59 meses N 2 2
% del
o de 4.3 % 4.3 %
total
5 a 6 afos 11 meses 29 dias N 16 16
% del
o de 34,0 % 34,0 %
total
7 a 8 anos 11 meses 29 dias N 8 8
% del
o de 17,0 % 17,0 %
total
9 a 10 afios 11 meses 29 dias N 9 9
%o del 19,1 % 19,1 %
total
11 a 12 afios 11 meses 29 dias N 8 8
% del
o de 17,0 % 17,0 %
total
Total N 47 47
% del
o de 100,0%  100,0 %
total

Fuente: Inventario PEDICAT.
Realizado por: Daniela Guaman- Michelle Peralta.

Interpretacién: El mayor porcentaje de dependencia en el dominio Movilidad

se presenta en la edad de 5 a 6 anos 11 meses con el 34 %.
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Tabla 11
Distribucién de la poblacion de estudio de 47 nifios del Instituto de Paralisis

Cerebral del Azuay, segun dominio funcional social cognitivo y edad.

SOCIAL COGNITIVO

ALERTA SIN
ALTA DEPENDENCIA  Total

DEPENDIENTE

EDAD 25-36meses N 0 1 1 2

% del
t/t le 0.0 % 21 % 21%  43%
ota

37 a48 meses N 2 0 0 2
% del
t/t le 43 % 0,0 % 00%  43%
ota

49 a 59 meses N 2 0 0 2
% del
t/t ‘:'e 43 % 0.0 % 00%  43%
ota

5a6afos11 N 16 0 0 16

meses 29 dias % del
otal 34,0 % 0,0 % 0,0 % 34,0 %
ota

7a8afios11 N 8 0 0 8

meses 29 dias % del
ool 17,0 % 0,0 % 0,0 % 17,0 %
ota

9a10afios 11 N 9 0 0 9

meses 29 dias % del
ool 19,1 % 0,0 % 0,0 % 19,1 %
ota

11a12afios N 8 0 0 8

11 meses 29 % del

dias ool 17,0 % 0,0 % 0,0 % 17,0 %
ota

Total N 45 1 1 47

% del o o o o
otal 95,7 % 2,1% 2,1% 100,0 %

Fuente: Inventario PEDICAT.
Realizado por: Daniela Guaman- Michelle Peralta.

Interpretaciéon: El mayor porcentaje de dependencia en el dominio Social

Cognitivo se presenta en la edad de 5 a 6 afios 11 meses con el 34 %.
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Tabla 12

Distribucién de la poblacion de estudio de 47 nifios del Instituto de Paralisis

Cerebral del Azuay, segun dominio funcional responsabilidad y edad.

RESPONSABILIDAD

SIN
DEPENDIE ALERTA ALERTA DEPENDEN
NTE ALTA BAJA CIA Total
EDA 25-36 N 1 0 0 1 2
D meses % del
2,1 % 0,0 % 0,0 % 2,1 % 4.3 %
total
37 a 48 N 2 0 0 0 2
meses % del
4,3 % 0,0 % 0,0 % 0,0 % 4,3 %
total
49 a 59 N 1 1 0 0 2
meses % del
21 % 2,1 % 0,0 % 0,0 % 4,3 %
total
5a6afios N 15 1 0 0 16
11 meses % del
. 31,9% 2,1 % 0,0 % 0,0 % 34,0 %
29 dias total
7a8afios N 5 2 1 0 8
11 meses % del
. 10,6 % 4,3 % 2,1 % 0,0 % 17,0 %
29 dias total
9a10afios N 8 1 0 0 9
11 meses % del
. 17,0 % 2,1 % 0,0 % 0,0 % 19,1 %
29 dias total
11212 N 8 0 0 0 8
afos 11 % del
meses 29  total 17,0 % 0,0 % 0,0 % 0,0 % 17,0 %
dias
Total N 40 5 1 1 47
% del
85,1 % 10,6 % 2,1 % 2,1 % 100,0 %

total

Fuente: Inventario PEDICAT.

Realizado por: Daniela Guaman- Michelle Peralta.

Interpretacion:

El

mayor porcentaje de dependencia en el dominio

Responsabilidad se presenta en la edad de 5 a 6 afios 11 meses con el 31,9%.
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CAPITULO VI

6. DISCUSION

El presente estudio tuvo como objetivo evaluar la capacidad funcional de los
nifios que asisten al Instituto de Paralisis Cerebral del Azuay mediante el
inventario PEDICAT. Con una poblacién total de 47 nifios y nifas,

considerando edades comprendidas entre 0 a 12 afos.

Con respecto al sexo y edad, las investigaciones realizadas en el Hospital
Pediatrico de Nivel Terciario en Atlanta con 101 pacientes y la Asociacién para
la investigacion de discapacidad motriz ubicada en Zaragoza, en la cual se
selecciond 9 familias a través de AIDIMO, en ambos casos se tuvo presente
el diagnostico de Paralisis Cerebral, se evidencio la predominancia del sexo
masculino con porcentajes de 53 % y 78 % respectivamente, coincidiendo con
el presente estudio, en el cual el 62 % estad representado por el sexo
masculino. Sin embargo, en cuanto a la edad, estos estudios presentan una
media de edad de 11,9 y 10,33, lo cual difiere de este estudio, puesto que la
media obtenida es de 6,81 (45) (46).

En referencia a grado de discapacidad, no se encontraron estudios con
mencion de esto, por lo que se utilizé las estadisticas obtenidas por el Consejo
Nacional para la igualdad de Discapacidades, el cual indica como valor mas
alto el 54,37 % correspondiente a grado “leve” para discapacidad fisica en
Cuenca, lo que difiere de este estudio, ya que el porcentaje mas alto es 30 %

con denominacion “muy grave” (32).

En consideracion a los dominios funcionales, la investigacion titulada
“Evaluacion de los dominios funcionales de los nifios y nifias de la Unidad
Educativa Especial ADINEA y CEDIN DOWN a través de la escala PEDICAT.
Cuenca 2019-2020” realizado por Calle Coronel y Guartatanga Cuesta, se
aprecia el 60 % de dependencia en el dominio Actividades de la vida diaria,

57 % en el dominio movilidad, 90 % en el dominio Social Cognitivo y un 37 %
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en el dominio Responsabilidad, lo que difiere del presente estudio en el que
los resultados obtenidos fueron de un 94 % de dependencia en el dominio
Actividades de la vida diaria, 100 % en el dominio Movilidad, 96 % en el
dominio Social Cognitivo y 85 % en el dominio Responsabilidad, la diferencia
entre los valores mencionados estan relacionados principalmente al tipo de
discapacidad dominante en cada institucién y la mayor afectacion fisica

presente en la paralisis cerebral (9).

En lo que se refiere a dominios funcionales y sexo, en la investigacion
titulada “Habilidades funcionales en alumnos de primaria de un Centro de
Educacion Basica Especial, Lima 2017” realizado por Montero Vicente,
utilizando el inventario PEDICAT, se evidencid que el sexo masculino
presenta mayores valores de dependencia, definido en dicho estudio como
“habilidades funcionales disminuidas”, en un 34 %. Lo cual coincide con el
presente estudio, los porcentajes mas altos de dependencia se encuentran en
el sexo masculino; sin embargo, también es importante mencionar que dentro
del dominio Movilidad se obtuvo un porcentaje de 100 % de dependencia en

ambos sexos (47).

Con referencia dominios funcionales y edad, en la investigacion titulada
“Habilidades funcionales en alumnos de primaria de un Centro de Educacién
Basica Especial, Lima 2017” realizado por Montero Vicente, utilizando el
inventario PEDICAT observamos que en los rangos de 9 a 11 afiosy 12 a 14
afnos presentan un mayor grado de dependencia, a diferencia de los rangos
de edad menores a estos. Lo que difiere del presente estudio, puesto que se
evidencia valores mas altos de dependencia en el rango de 5 a 6 anos, esto
puede deberse a que la mayor parte de la muestra se ubica en dicho rango
(47).
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CAPITULO VI

7.1 CONCLUSIONES

El estudio fue realizado en una poblacién de 47 ninos y nifas del Instituto de

Paralisis Cerebral del Azuay con un rango de edad comprendida de los 0 a 12

afnos. Con base en los resultados obtenidos se concluy6 que:

1.

Con respecto al primer objetivo, en la muestra de estudio predomina el
sexo masculino con un 62 %. El rango de edad mas frecuente es de 5
a 6 afos, con 34 % del total de la poblacion. La edad promedio es de
6,81 afos. En cuanto al grado de discapacidad, segun los datos
obtenidos por los carnets de CONADIS el mas frecuente es el muy
grave, con un porcentaje de 30 % correspondiente a discapacidad
fisica 53 %.

Respecto al segundo objetivo, se aplico la escala PEDICAT a los
representantes de 47 nifos y nifias de 0 a 12 anos del Instituto de

Paralisis Cerebral del Azuay.

En respuesta al tercer objetivo se observa altos niveles de dependencia
en todos los dominios, siendo un 85 % para Responsabilidad, 96 %
para Social cognitivo,100 % para Movilidad y 94 % para Actividades de

la vida diaria.

En referencia al cuarto objetivo, se concluye que:

a. En dominios funcionales y sexo, los valores mas altos de
dependencia corresponden al sexo masculino en: Actividades de la
vida diaria 59,6 %, Movilidad 61,7 %, Responsabilidad 51,1 % y

Social cognitivo 61,7 %.
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b. Con relacién a Dominios funcionales y edad, los valores mas altos
de dependencia se presentan en la edad de 5 a 6 afos en:
Actividades de la vida diaria con el 31,9 %, Responsabilidad 31,9
%, Movilidad y Social Cognitivo 34 %.

7.2 RECOMENDACIONES

Promover la implementacion del inventario PEDICAT u otros test
alternativos como el BVD o EVE como una herramienta en los planes
de intervencion con los nifos que lo requieran y un seguimiento de los

mismos.

Capacitar a los diferentes profesionales encargados de los nifios dentro
del Instituto de Paralisis Cerebral del Azuay sobre la Evaluacion
Pediatrica del inventario de discapacidad- Prueba Adaptativa por
computadora (PEDICAT) para identificar dificultades funcionales en el

desarrollo.

Brindar informacion a los padres sobre la importancia de la capacidad
funcional tanto en nifias como en nifios, teniendo en cuenta que los
valores mas altos de dependencia dentro del estudio corresponden al
sexo masculino, con el fin de evitar la sobreproteccién promoviendo la

autonomia e independencia.

Incentivar la realizacion de mas proyectos investigativos con relacion a
los temas tratados, principalmente a paralisis cerebral, debido a su alta
frecuencia y la escasa cantidad de estudios disponibles y/o

actualizados.
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CAPITULO IX
9. ANEXOS
9.1 ANEXO 1 OPERACIONALIZACION DE VARIABLES
VARIABLE CONCEPTO DIMENSION INDICADOR ESCALA
Edad Tiempo que ha | Ahos Cédula de | 0— 12 meses
vivido una | Meses identidad 13 — 24 meses
persona, animal Partida de | 25— 36 meses
0 vegetal. Nacimiento 37 — 48 meses
49 — 59 meses
5 afios a 6 anos 11
meses 29 dias
7 a 8 afios 11 meses
29 dias
9 a 10 afios 11 meses
29 dias
11 a 12 afios 11
meses 29 dias
Sexo Condicion Sexo Cédula de | Masculino
organica, identidad Femenino
masculina o
femenina.
Dominios Destrezas Percentiles Escala
Funcionales necesarias para PEDICAT 0 - 25 Dependencia
la realizacién de 25 - 50 Alerta alta
actividades del 50 - 75 Alerta baja
entorno. 75-100 Sin
dependencia
Grado de | Valoracién de la | Porcentaje  de | Carnet de | 04 % Ninguna
discapacidad discapacidad discapacidad. CONADIS discapacidad.

representado en
porcentajes.

5-24 % Discapacidad
leve.

25- 49 %
Discapacidad
moderada

50-74 %
Discapacidad grave
75-95 %
Discapacidad muy
grave.

96-100 %
Discapacidad
completa.
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9.2 ANEXO 2 CONSENTIMIENTO INFORMADO
[ANEXOS ]

FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo de la investigacion: EVALUA(;IC)N DE LA CAPACIDAD FUNCIONAL DE LOS NINOS QUE
ASISTEN AL INSTITUTO DE PARALISIS CEREBRAL DEL AZUAY. CUENCA 2022

Datos del equipo de investigacion:

Nombres completos # de cédula Institucién a la que pertenece
Inyes.tlgador Jessica Daniela Guaman Chunchi 0107148520 Universidad de Cuenca
Principal
Inyes.tlgador Michelle Estefania Peralta Avila 0105946529 Universidad de Cuenca
Principal

De qué se trata este documento?

Usted estd invitado(a) a participar en este estudio que se realizard en el Instituto de Pardlisis Cerebral del Azuay.
En este documento llamado "consentimiento informado" se explica las razones por las que se realiza el estudio,
cudl serd su participacién y si acepta la invitacién. También se explica los posibles riesgos, beneficios y sus
derechos en caso de que usted decida participar. Después de revisar la informacion en este Consentimiento y
aclarar todas sus dudas, tendrd el conocimiento para tomar una decision sobre su participacion o no en este
estudio. No tenga prisa para decidir. Si es necesario, lleve a la casa y lea este documento con sus familiares u
otras personas que son de su confianza.

Introduccion

Nosotras; Jessica Daniela Guaman Chunchi con C.1.0107148520 y Michelle Estefania Peralta Avila con
C.1.0105946529, estudiantes de la Universidad de Cuenca, de la Escuela de Tecnologia Médica, de la Facultad
de Ciencias Médicas, previa a la obtencion del titulo de Licenciadas en Estimulacion Temprana en Salud,
ejecutaremos la tesis titulada: EVALUACION DE LA CAPACIDAD FUNCIONAL DE LOS NINOS QUE
ASISTEN AL INSTITUTO DE PARALISIS CEREBRAL DEL AZUAY. CUENCA 2022

Objetivo del estudio

La presente investigacion nos permitird evaluar la capacidad funcional de los nifios y nifias con pardlisis cerebral
a través de sus padres o cuidadores.

Descripcion de los procedimientos

Las evaluaciones tendrdn una duracién de 30 minutos, las mismas que representardn un riesgo minimo para
usted, puesto que se mantendran todas las medidas de bioseguridad necesarias. Se debe recalcar que los padres
no deberdn realizar ningtin gasto durante todo el proceso, ni recibirdn remuneraciones por su participacion.
Procedimiento de cada evaluacion:

1. Obtencion de datos personales: sexo, edad, edad gestacional en caso de tener menos de dos afos de edad y
grado de discapacidad.

2. Evaluacién individual a los padres o tutores legales donde se aplicard la escala PEDICAT, que nos permite
conocer la funcionalidad de los nifios en el hogar, en la sociedad, para categorizar el nivel de dependencia.

Riesgos y beneficios

Esta investigacion tendrd un riesgo minimo, ya que no habra contacto con los nifios inicamente con sus padres
o representantes legales, cuya identidad no se verd expuesta, no se afectard su vulnerabilidad. Toda la
informacién obtenida en el estudio es completamente confidencial a la que solo los investigadores y la institucion
pueden acceder, ademds estos datos se mantienen cumpliendo con los respectivos acuerdos de privacidad
propuestos con anterioridad.

Otras opciones si no participa en el estudio
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Este procedimiento estd sujeto a su voluntad, por lo tanto, estd en el derecho de retirar a su hijo, hija, representado
cuando crea conveniente.

Derechos de los participantes

Usted tiene derecho a:

1) Recibir la informacion del estudio de forma clara.

2) Tener la oportunidad de aclarar todas sus dudas.

3) Tener el tiempo que sea necesario para decidir si quiere o no participar del estudio.

4) Ser libre de negarse a participar en el estudio, y esto no traerd ningin problema para usted.

5) Ser libre para renunciar y retirarse del estudio en cualquier momento.

6) Tener acceso a los resultados de las pruebas realizadas durante el estudio, si procede.

7) El respeto de su anonimato (confidencialidad).

8) Que se respete su intimidad (privacidad).

9) Recibir una copia de este documento, firmado y rubricado en cada pagina por usted y el investigador.

10) Tener libertad para no responder preguntas que le molesten.

11)Estar libre de retirar su consentimiento para utilizar o mantener el material bioldgico que se haya obtenido
de usted, si procede.

12)Contar con la asistencia necesaria para que el problema de salud o afectacién de los derechos que sean
detectados durante el estudio, sean manejados segiin normas y protocolos de atencién establecidas por las
instituciones correspondientes.

13) Usted no recibird ningtin pago ni tendra que pagar absolutamente nada por participar en este estudio.

Informacion de contacto

Si usted tiene alguna pregunta sobre el estudio, por favor comunicarse a los contactos:
Michelle Peralta 0998687810/ michelle.peralta@ucuenca.edu.ec

Daniela Guaman 0959750896/ daniela.guaman@ucuenca.edu.ec

Consentimiento informado
Comprendo mi participacion en este estudio. Me han explicado los riesgos y beneficios de participar en un
lenguaje claro y sencillo. Todas mis preguntas fueron contestadas. Me permitieron contar con tiempo suficiente
para tomar la decisién de participar y me entregaron una copia de este formulario de consentimiento informado.
Acepto voluntariamente participar en esta investigacion.

Nombres completos del/a participante Firma del/a participante Fecha

Nombres completos del/a investigador/a Firma del/a investigador/a Fecha

Si usted tiene preguntas sobre este formulario, puede contactar al Dr. José Ortiz Segarra, Presidente del Comité ¢
Universidad de Cuenca, al siguiente correo electrdnico: jose.ortiz@ucuenca.edu.ec

OFICIO DE APROBACION INSTITUTO DE PARALISIS CEREBRAL DEL AZUAY
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9.3ANEXO 3 AUTORIZACION DE LA INSTITUCION
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